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rodzin dzieci przewlekle chorych
The health education of families having chronically ill children
Abstract: More and more families are facing the problem of  chronic child illnesses.
The author of the article raises the issue of the functioning of families having chronical-
ly ill children, and point out the necessity of the health education in these families.
Key words: education, family child, chronic illness.
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Problematyka rodziny, jej struktura, pe³nione przez rodzinê funkcje,
dokonuj¹ce siê wewn¹trz rodziny przemiany czy problemy utrudniaj¹ce
jej funkcjonowanie od dawna by³y przedmiotem zainteresowania socjolo-
gów, pedagogów, psychologów, ekonomistów, polityków, organizacji spo³ecz-
nych, lekarzy.
Has³o WHO Zdrowie zaczyna siê w domu zwraca uwagê na znacz¹-
c¹ rolê rodziny w ochronie zdrowia jej cz³onków i koniecznoæ podejmo-
wania badañ nad zdrowiem rodziny w aspekcie zdrowia jej cz³onków (L e -
w i c k i, 2006, s. 104). Wp³yw rodziny na zdrowie odbywa siê wskutek
kszta³towania postaw wobec zdrowia jako pewnej wartoci, zachowañ
prozdrowotnych, uwzglêdniania norm i zasad warunkuj¹cych zdrowie
oraz zdobywania wiedzy zarówno o zdrowiu, jak i o chorobie. Istotnymi
czynnikami warunkuj¹cymi zdrowie rodziny s¹ tak¿e warunki material-
ne, struktura rodziny oraz wype³nianie jej funkcji (Ta r a n o w i c z, 2002,
s. 105).
W historii polskiego narodu i pañstwa warunkiem prawid³owego funk-
cjonowania spo³eczeñstwa jest zorganizowane ¿ycie rodziny o du¿ych
mo¿liwociach samoregulacyjnych (K a w u l a, B r ¹ g i e l, J a n k e, 1998,
s. 45). Definicja rodziny jako grupy spo³ecznej brzmi: Rodzina stanowi
duchowe zjednoczenie szczup³ego grona osób, skupionych we wspólnym
ognisku domowym aktami wzajemnej pomocy i opieki, oparte na wierze
w prawdziw¹ lub domnieman¹ ³¹cznoæ biologiczn¹, tradycjê rodzinn¹
i spo³eczn¹. Grupê rodzinn¹ wyró¿nia wspólne zamieszkanie, wspólne
nazwisko, wspólna w³asnoæ, ci¹g³oæ biologiczna i wspólna kultura du-
chowa (A d a m s k i, 2002, s. 29). Koncepcja rodzinnego cyklu ¿ycia we-
d³ug E.H. Eriksona to etapowoæ ¿ycia rodziny maj¹ca istotne znaczenie
dla rodzin z dzieæmi, w których relacje miêdzy cz³onkami rodziny w ko-
lejnych fazach rozwojowych ulegaj¹ modyfikacji wraz ze zmian¹ potrzeb
cz³onków rodziny. Zmianom podlegaæ mog¹ tak¿e wzory ¿ycia i wzory
zdrowotne rodziny (P r z e w o  n i a k, 2001, s. 99). System rodzinny sta-
nowi uk³ad dynamiczny, ulegaj¹cy ci¹g³ym zmianom, którym podlegaj¹
zarówno jego cz³onkowie, jak i procesy wewn¹trz i zewn¹trz systemu.
Rodzina nie jest systemem izolowanym, stawiane rodzinie przez pañ-
stwo i spo³eczeñstwo zadania daj¹ jej prawo do otrzymania pomocy (L e -
w i c k i, 2006, s. 117).
Wed³ug J. S z c z e p a ñ s k i e g o, funkcje rodziny to: Skutki wywo³a-
ne przez dzia³ania czy zachowania siê cz³onków grupy w szerszej zbioro-
woci, bez wzglêdu na to, czy by³y zamierzone czy po¿¹dane (2006, s. 120).
Rodzinê bêd¹c¹ struktur¹ z³o¿on¹ mo¿na rozpatrywaæ z punktu wi-
dzenia socjologa jako grupê spo³eczn¹ promuj¹c¹ zdrowie, postawy pro-
zdrowotne, warunkuj¹c¹ si³ê, prê¿noæ, zdrowie ca³ego spo³eczeñstwa;
z punktu widzenia pedagoga  jako podmiot i przedmiot wychowania;
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z punktu widzenia biologa  jako instytucjê ¿yciotwórcz¹; z punktu wi-
dzenia kocio³a  jako wspólnotê ustanowion¹ przez Boga; z punktu wi-
dzenia psychologa  jako jednoæ wspó³dzia³aj¹cych z sob¹ osób o ró¿nych
strukturach cech osobowoci (P e c y n a, 1998, s. 7, 33).
Z. Ty s z k a  podaje rozbudowan¹ definicjê funkcji rodziny: To wy-
specjalizowane oraz permanentne dzia³ania i wspó³dzia³ania cz³onków
rodziny, wynikaj¹ce z bardziej lub mniej uwiadomionych sobie przez
nich zadañ, podejmowanych w ramach wyznaczonych przez obowi¹zuj¹-
ce normy i wzory, a prowadz¹ce do okrelonych efektów g³ównych i po-
bocznych (2006, s. 120).
W badaniach nad rodzin¹ Z. Ty s z k a  wyznacza dziesiêæ pe³nionych
przez ni¹ funkcji, obejmuj¹cych ca³oæ czynnoci rodziny. S¹ to funkcje:
materialno-ekonomiczna, opiekuñczo-zabezpieczaj¹ca, prokreacyjna, sek-
sualna, legalizacyjno-kontrolna, socjalizacyjna, klasowa, kulturalna, re-
kreacyjno-towarzyska, emocjonalno-ekspresyjna (1990, s. 199).
Ze wzglêdu na trwa³oæ i zmiennoæ funkcji rodziny F. A d a m s k i
(2000, s. 37) wyró¿nia funkcje:
 istotne (pierwszorzêdne), niezbywalne funkcje, tj. prokreacja, socjali-
zacja, mi³oæ,
 akcydentalne (drugorzêdne), takie jak ekonomiczna, opiekuñcza, re-
kreacyjna, religijna, stratyfikacyjna.
Brak funkcji akcydentalnych nie powoduje wiêkszego uszczerbku dla
rodziny i spo³eczeñstwa.
Do najistotniejszych funkcji realizowanych przez rodzinê wobec cho-
rego dziecka zaliczyæ nale¿y funkcjê opiekuñczo-zabezpieczaj¹c¹ i socja-
lizacyjn¹. Gwarantuj¹ one dziecku poczucie bezpieczeñstwa, harmonij-
ny rozwój fizyczny, psychiczny, spo³eczny i duchowy, wdra¿aj¹c je jedno-
czenie do pe³nienia w przysz³oci ról rodzinnych, kobiecych, mêskich
i zawodowych (P e c y n a, 2000, s. 15). Poszczególne funkcje cechuje dy-
namika, mo¿liwoæ modyfikowania pod wzglêdem strukturalnym i pod
wp³ywem czynników spo³ecznych, politycznych, historycznych, religij-
nych, ekonomicznych (R o s t o w s k a, 2000). Wzajemna zale¿noæ miê-
dzy funkcjami rodziny a zdrowiem, sprawnoci¹ fizyczn¹ jej cz³onków
jest oczywista i czêsto bezporednia. Poszczególne funkcje odgrywaj¹ zna-
cz¹c¹ rolê w przebiegu jakoci i w efektach edukacji zdrowotnej dzieci. Ro-
dzina wobec swych cz³onków spe³nia wczeniej zamierzone funkcje, ro-
zumiane jako obowi¹zki, kierunki i skutki dzia³ania rodziny, podlegaj¹ce
aktualnym trendom spo³ecznym (L e w i c k i, 2006, s. 120).
Dokonuj¹c analizy rodziny w aspekcie instytucjonalnym, stwierdza-
my, ¿e realizacja poszczególnych funkcji obejmuje ca³oæ czynnoci rodzi-
ny i mo¿e byæ determinowana rodowiskiem spo³ecznym, co z kolei mo¿e
ró¿nicowaæ zakres poszczególnych funkcji.
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Funkcje rodziny mo¿na skategoryzowaæ zgodnie z realizacj¹ potrzeb
biologicznych, psychicznych, spo³ecznych i hierarchii uwzglêdniaj¹cej ich
trwa³oæ i zmiennoæ. S¹ zatem niezbywalne dla zdrowia i funkcjonowa-
nia jednostki i rodziny. S¹ powi¹zane ze skutkami wywo³anymi dzia³al-
noci¹ i zachowaniami cz³owieka, a ujawniaj¹ siê nie tylko w samej ro-
dzinie, ale tak¿e poza ni¹ jako pozytywne lub negatywne z punktu wi-
dzenia jednostki i spo³eczeñstwa (S y r e k, 2002, s. 112120).
Rodzina jest podstawowym czynnikiem kszta³tuj¹cym zdrowie, któ-
rego nale¿y siê doszukiwaæ w ca³ej harmonii istoty cz³owieka, we wza-
jemnej wspó³pracy wszystkich elementów, tj. umys³u, cia³a, rodowiska
(P i e l k a, 2001, s. 466467). Pojêcie zdrowie rodziny jest rozumiane
jako suma arytmetyczna zdrowia jej cz³onków, a dla odró¿nienia zdro-
wie rodzinne rozumiane jest jako stan rodowiska rodzinnego sprzyja-
j¹cego lub niesprzyjaj¹cego zdrowiu i prawid³owemu rozwojowi psychoso-
matycznemu osób w nim przebywaj¹cych (G r ê b o w s k i, 1994). W 1983
roku A. Smith jako jeden z pierwszych autorów pracuj¹cych nad koncep-
cj¹ zdrowia rodziny przedstawi³ cztery modele zdrowia. Model kliniczny
i wywi¹zywania siê z ról spo³ecznych znajduje zastosowanie w ochronie
zdrowia, koncentruj¹c siê na utrzymaniu trwa³oci. Modele adaptacyjny
i eudajmoniczny koncentruj¹ siê na rozwoju. Znalaz³y one zastosowa-
nie w promocji zdrowia (P r z e w o  n i a k, 2001, T. 2, s. 61). Zdrowie ro-
dziny mo¿e byæ rozpatrywane jako dynamiczny proces wynikaj¹cy z ak-
tywnoci rodziny zastosowanej do promocji zdrowia i opieki w osi¹ganiu
dobrostanu (well-being), jako grupy i indywidualnie poszczególnych jej
cz³onków (P r z e w o  n i a k, 2001, T. 2, s. 63). Zwi¹zki miêdzy rodzin¹
a zdrowiem s¹ rozpatrywane w trzech wymiarach: znaczenia rodziny
dla zdrowia jej cz³onków, znaczenia rodziny w sytuacji choroby jej cz³onka
i znaczenia choroby którego z jej cz³onków dla funkcjonowania rodziny
(B a r a n o w i c z, 2006, s. 105).
Rodzina jako pierwsze rodowisko wychowawcze i podstawowa in-
stytucja realizuje okrelone funkcje w sferze zdrowia i choroby. To w³a-
nie rodzina utrwala zachowania zdrowotne warunkuj¹ce zaspokojenie
podstawowych emocjonalno-spo³ecznych potrzeb mi³oci, akceptacji, uzna-
nia, bezpieczeñstwa i kszta³tuje emocjonalny stosunek do zdrowia, wia-
domoæ zdrowotn¹, sposób postrzegania wartoci zdrowia i jego ochrony
(S k ó r z y ñ s k a, 1990, s. 204).
Choroba przewlek³a dziecka powoduje zmiany w strukturze rodziny.
Ka¿dy indywidualny przypadek choroby i nieprawid³owoci dezorgani-
zuje ¿ycie rodziny, zmieniaj¹ siê dotychczasowe relacje, rosn¹ koszty
materialne zwi¹zane z leczeniem, a tak¿e koszty emocjonalne, spo³eczne
(W i e l g o s z, 1995, s. 411; A u g u s t y n i a k - N a w r o t, 2001, s. 18).
W Miêdzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chorób i Problemów
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Zdrowotnych wród chorób wieku rozwojowego wymienione s¹ schorze-
nia krótkotrwa³e oraz d³ugotrwa³e, zwane chorobami przewlek³ymi. Cho-
roba przewlek³a trwa d³u¿ej ni¿ trzy miesi¹ce, jej przebieg jest ci¹g³y lub
daj¹cy nawroty. Dzieci wymagaj¹ d³ugoterminowej opieki lekarsko-pie-
lêgniarskiej, zwiêkszonego nadzoru rodziców i opiekunów (P e c y n a, 2000,
s. 2930). D³ugotrwa³oæ choroby i jej leczenia, burzliwy przebieg, czêsto
z nag³ym zagra¿aj¹cym ¿yciu pogorszeniem stanu zdrowia, zmiana wy-
gl¹du dziecka, zmiany skórne, wychudzenie lub oty³oæ cechuj¹ chorobê
przewlek³¹ jako uci¹¿liw¹ i trudn¹ do zaakceptowania (G ó r a l c z y k,
1996, s. 30). Zdiagnozowanie choroby w okresie rozwojowym dziecka, czyli
w okresie intensywnego rozwoju psychofizycznego, w czasie którego or-
ganizm podlega procesowi wzrostu, procesom biologicznym, jest wra¿-
liwy na dzia³anie wielu bodców, zachwianie równowagi wewnêtrznej
i relacji z otaczaj¹cym rodowiskiem zewnêtrznym, zwiêksza podatnoæ na
czynniki patogenne bêd¹ce przyczyn¹ zaburzeñ procesów rozwojowych
(M a c i a r z, 2001, s. 33, 42).
Jako niepo¿¹dane zjawisko w rozwoju dziecka choroba zaburza zdro-
wie dziecka, bêd¹ce podstaw¹ jego rozwoju, utrudnia lub uniemo¿liwia
zaspokajanie potrzeb, nara¿aj¹c dziecko na sytuacjê trudn¹. Do zapew-
nienia dziecku d³ugotrwale choremu nale¿ytych warunków rozwoju ko-
nieczne s¹ dodatkowe zabiegi opiekuñczo-pielêgniarskie, wiêksze nak³a-
dy materialne, przygotowanie rodziców do procesu opiekuñczo-wychowaw-
czego (M a c i a r z, 1996, s. 22; 2001, s. 7).
Dziecko choruj¹ce przewlekle jest fizycznie s³absze, ³atwiej siê mê-
czy, jest mniej odporne na wysi³ek umys³owy, silniej prze¿ywa stresy
i frustracje, co t³umaczy siê poczuciem zale¿noci od innych, izolacji od
rodziny. Objawy wegetatywno-emocjonalne, obgryzanie paznokci, j¹ka-
nie, ssanie palca, wzmo¿ona dra¿liwoæ, zniechêcenie, bunt, rezygnacja,
lêk przed przysz³oci¹, zmiennoæ nastrojów czêsto towarzysz¹ zachowa-
niu dziecka. Dzieci z poczuciem lêku, bezsilnoci, bezradnoci, koncen-
truj¹ce siê na wartociach podstawowych wymagaj¹ zorganizowanej
i systematycznej pomocy psychologiczno-pedagogicznej (G ó r a l c z y k,
1996, s. 3132; P e c y n a, 2000, s. 37). Nasilenie i rozmiary zagro¿eñ
rozwoju dziecka mog¹ dotyczyæ ró¿nych sfer rozwoju i zale¿¹ od obrazu
klinicznego choroby, czynników rodowiskowo-wychowawczych, czasu
trwania choroby, przebiegu terapii (M a c i a r z, 2001, s. 19).
Choroba, bêd¹ca zmienn¹ niezale¿n¹, wywo³uje wiele zmian zarówno
w sytuacji samego chorego, jaki i w funkcjonowaniu ca³ej rodziny. Wzrasta
aktywnoæ rodziny w opiece nad chorym, pojawiaj¹ siê trudnoci mate-
rialne, ograniczenie funkcjonalnej aktywnoci rodziny w sferze ¿ycia kul-
turalnego i towarzyskiego (K a w c z y ñ s k a - B u t r y m, 1987, s. 2223).
Choroba przyczynia siê do wzbogacenia wiedzy o zdrowiu i chorobie,
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zmienia obraz w³asnej osoby, zmieniaj¹ siê postawy wobec zdrowia i cho-
roby (Z y c h, C e p u c h, 2002, s. 89).
Postêpowanie rodziny z dzieckiem chorym przewlekle zale¿y od za-
sobu wiedzy o chorobie, jej przebiegu, znajomoci potrzeb psychospo³ecz-
nych dziecka, mo¿liwoci minimalizowania skutków choroby, co zdecydo-
wanie pomo¿e dziecku ¿yæ z chorob¹, zrozumieæ jej przyczyny, sposób i prze-
bieg leczenia. Od rodziców dzieci chorych przewlekle wymaga siê zapo-
znania z istot¹ choroby, przekonania do metod leczenia, przestrzegania
zaleceñ lekarza, stworzenia dziecku stosownych do jego potrzeb warun-
ków mieszkaniowych, diety, wypoczynku. Efektywnoæ leczenia, poprawa
stanu zdrowia dziecka wymaga od rodziców pogodzenia siê z faktem choro-
by ich dziecka, sprawowaniem opieki przez d³u¿szy czas i umiejêtnoci
radzenia sobie w sytuacjach trudnych (A n y s z k o, K o t t, 1988, s. 35;
S z c z e p a n i k, 2000; A d a m s k a, D r ó ¿ d ¿, P a w l a c z y k,  2002). Do
istotnych elementów postêpowania terapeutycznego wobec chorych prze-
wlekle nale¿y zaliczyæ edukacjê pacjenta. Odpowiednie przygotowane
i przeprowadzone dzia³ania edukacyjne sprawiaj¹, ¿e pacjent staje siê
rzeczywistym partnerem lekarza, uczestnicz¹cym w ocenie w³asnych dole-
gliwoci i efektów leczenia. Lekarz, pe³ni¹c rolê przewodnika, ma zagwa-
rantowaæ pacjentowi poprawê jakoci ¿ycia, poznanie choroby i opanowa-
nie sposobów leczenia. Edukacja chorego jest procesem ci¹g³ym, maj¹cym
dostarczyæ choremu i jego rodzinie informacji, przeszkolenia, aby sam cho-
ry zastosowa³ siê do opracowanego przez lekarza indywidualnego planu
leczenia.
Jeli ludzie maj¹ kontrolowaæ w³asne zdrowie, dokonywaæ korzyst-
nych zmian w rodowisku, aktywnie uczestniczyæ w procesie leczenia
chorób i zapobiegania chorobom, musz¹ umieæ i chcieæ to robiæ, m.in. dziêki
edukacji zdrowotnej (Wo y n a r o w s k a, red., 2000, s. 423). W procesie so-
cjalizacji i wychowania w rodzinie zachodzi kszta³towanie okrelonych cech
osobowoci, nawyków, postaw, motywacji, przekazywanie wiedzy o zdro-
wiu i umiejêtnoci jego umacniania. Ta praca nad zdrowiem, obejmuj¹ca
kszta³towanie zachowañ, nawyków, czynnoci zdrowotnych, ma charakter
pedagogiczny i nazwana jest wychowaniem zdrowotnym, którego g³ówny
cel to nabycie aktywnej postawy wobec w³asnego zdrowia i wspó³tworzenie
nowych wartoci zdrowotnych (Z d u n k i e w i c z, 1979, s. 547).
Termin edukacja zdrowotna zast¹pi³ wczeniej u¿ywane pojêcie
wychowanie zdrowotne i okrela wspó³czenie ca³oæ zagadnieñ doty-
cz¹cych oddzia³ywañ zdrowotnych, a zwolennicy tego podejcia: B. Woy-
narowska, M. Soko³owska, T. Williams, B.B. Jensen, terminem tym
okrelaj¹ kierunek dzia³añ do zdrowia, eksponuj¹c zdrowie pozytywne,
dobre samopoczucie i korzyci z tego wynikaj¹ce (cyt. za: L e w i c k i, 2006,
s. 2122).
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Edukacja do zdrowia dotyczy jednostki i ma na celu nabywanie wie-
dzy, kszta³towanie przekonañ i ¿yciowych umiejêtnoci oraz kszta³towa-
nie postaw predysponuj¹cych do zachowania siê w sposób konieczny do
zachowania i doskonalenia zdrowia (Wo y n a r o w s k a, red., 2000, s. 418).
Podejcie tradycyjne do edukacji zdrowotnej sprowadza siê do wiado-
mego stwarzania sposobnoci do zaplanowanego uczenia siê, które ma
u³atwiæ dokonanie siê wczeniej okrelonej zmiany zachowania. Trady-
cyjnie rozumiana edukacja zdrowotna pozostaje w cis³ym zwi¹zku z za-
pobieganiem chorobom, jest nastawiona jedynie na mobilizacjê jedno-
stek. W nowym rozumieniu edukacja zdrowotna traktowana jest jako ro-
dek mo¿liwy do wykorzystania w celu uruchomienia wszystkich dos-
têpnych si³ spo³ecznych na rzecz zmiany s³u¿¹cej zdrowiu (S ³ o ñ s k a,
M i s i u n a, oprac., 1993, s. 35).
A. Tannahil wymieni³ trzy modele edukacji zdrowotnej: zorientowa-
ny na chorobê, czynniki ryzyka, zdrowie (cyt. za Wo y n a r o w s k a, red.,
2000, s. 420). W modelu zorientowanym na chorobê podejmowane s¹ dzia-
³ania zamierzone na grupy czynników stanowi¹cych zagro¿enie wyst¹-
pienia okrelonych chorób (disease-oriented health education). W mode-
lu drugim dzia³ania s¹ ukierunkowane na selekcjê czynników zagra¿aj¹-
cych wyst¹pieniem kilku chorób jednoczenie (risk factor-oriented health
education). Model trzeci mo¿na rozpatrywaæ jako najw³aciwszy wobec
realizacji idei promocji zdrowia z uwagi na jego u¿ytecznoæ z punktu
widzenia efektywnoci oddzia³ywañ w sferze zmiany zachowañ (S y r e k,
1997, s. 30).
Z. Kawczyñska-Butrym zauwa¿a, ¿e nie wystarczy naprawienie zdro-
wia cz³owieka, ale ten stan trzeba jeszcze utrzymaæ, do czego niezbêdna
jest rodzina. W zwi¹zku z tym zmieni³o siê nastawienie s³u¿by zdrowia do
rodziny, któr¹ zaczêto postrzegaæ jako wzmacniaj¹cego instytucjonalnie
i profesjonalnie dzia³ania s³u¿by zdrowia partnera. Rodzina jest najwa¿-
niejszym i podstawowym rodowiskiem edukacji zdrowotnej, a jej cel to za-
chowanie i pomna¿anie zasobów zdrowotnych i zapobieganie chorobom
(K a w c z y ñ s k a - B u t r y m, 2001; L e w i c k i, 2006, s. 105). Edukacja cho-
rego to proces ci¹g³y, polegaj¹cy na dostarczaniu odpowiednich informa-
cji choremu i jego rodzinie, ich przeszkoleniu, aby mogli dostosowaæ siê
do opracowanego przez lekarza planu leczenia. Edukacja zdrowotna jest
zatem elementem promocji zdrowia, eliminuj¹cym czynniki ryzyka danej
choroby, jej zaostrzeñ lub powik³añ (K u r z a w a, J ê d r a s - K ³ u c j a s z,
D o n i e c, 1999, s. 102).
Tworz¹c programy edukacyjne, zwrócono uwagê na koniecznoæ roz-
szerzenia edukacji na najbli¿sze otoczenie pacjenta, tzn. rodziców, ro-
dzeñstwo. ¯adne metody diagnostyczne i terapeutyczne nie przynios¹
poprawy stanu zdrowia dziecka, jeli rodzice chorych dzieci nie poznaj¹
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istoty choroby, nie spe³ni¹ wymogów leczenia i opieki nad dzieckiem, nie
zdobêd¹ umiejêtnoci radzenia sobie w sytuacjach trudnych. Na rodzi-
cach dzieci spoczywa obowi¹zek zapewnienia choremu w³aciwej opieki,
urz¹dzenia domu, systematycznego podawania leków, w³aciwej diety,
dostosowania organizacji dnia rodziny do potrzeb dziecka chorego (Z u -
b r z y c k a, 2002, s. 111; K u r z a w a, J ê d r y s - K ³ u c j a s z, D o n i e c,
1999, s. 105).
Edukacja zdrowotna stanowi zatem jedn¹ z istotnych determinant
zdrowia rodziny. Zdrowa rodzina to taka grupa, która zachowuje zdol-
noæ do trwania, funkcjonowania mimo zachodz¹cych zmian w jej obrê-
bie i poza ni¹  to jednak¿e nie tylko mo¿liwoæ wype³niania funkcji te-
raniejszych, lecz tak¿e przygotowania siê do przysz³oci (B o ¿ k o w a,
S i t o, 1994). W³¹czenie choroby przewlek³ej w ¿ycie codzienne, aby sta³a
siê jednym z realizowanych przez rodzinê zadañ, jest istotnym sukcesem
rodziny. W sytuacji pogodzenia siê rodziny z chorob¹ nastêpuje ulga, któ-
ra daje mo¿liwoæ dostrze¿enia odleg³ych konsekwencji choroby i choro-
wania. Obowi¹zki zwi¹zane z koniecznoci¹ zmian w codziennym ¿yciu,
planów, zamierzeñ, zabezpieczenia socjalnego i finansowego nabie-
raj¹ istotnej rangi. Rodzice, wybiegaj¹c w przysz³oæ, planuj¹ kszta³ce-
nie dziecka, zapewnienie mu dalszego rozwoju intelektualnego i psycho-
spo³ecznego. Niejednokrotnie wymagane jest umiejêtne dokonanie wy-
boru priorytetowych wartoci przez cz³onków rodziny (G ó r a l c z y k, 1996,
s. 5253).
Edukacja zdrowotna w rodzinie jest procesem z³o¿onym, oddzia³uj¹-
cym na ró¿ne sfery osobowoci dzieci i m³odzie¿y, a jego organizacja
i przebieg warunkuj¹ m.in. poziom kompetencji rodziców w zakresie edu-
kacji zdrowotnej oraz organizacji ¿ycia rodziny (L e w i c k i, 2006, s. 157).
Celem edukacji chorego jest pokonanie jego uczucia osamotnienia w cho-
robie, przekonanie o mo¿liwoci kontroli objawów chorobowych i prze-
biegu choroby, utrwalenie umiejêtnoci radzenia sobie w ¿yciu i normal-
nej codziennej aktywnoci, a tak¿e minimalizacja kosztów osi¹gniêcia
zamierzonego celu (K u r z a w a, J ê d r y s - K ³ u c j a s z, D o n i e c, 1999,
s. 102). Proces edukacji sk³ada siê z dwóch zasadniczych elementów,
z których pierwszy polega na przekazywaniu informacji umo¿liwiaj¹-
cych pacjentowi nabywanie umiejêtnoci praktycznych, a drugi na zmia-
nie sposobu zachowania siê pacjenta, który dziêki programowi samokon-
troli widzi potrzebê wspó³dzia³ania z lekarzem (A d a m s k a, D r ó ¿ d ¿,
P a w l a c z y k, 2002).
Rozpowszechniona w ostatnich latach pedagogizacja rodziny, polega-
j¹ca na oddzia³ywaniach informacyjnych, udzielaniu porad, wskazówek
wychowawczych, kszta³towaniu wymaganych umiejêtnoci, ma pomóc ro-
dzicom dzieci niepe³nosprawnych. Pedagogizacja prowadzona jest przez
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stowarzyszenia rodziców, instytucje owiatowe, organizacje inwalidzkie,
placówki s³u¿by zdrowia. Szczególn¹ rolê przypisuje siê stowarzyszeniom
rodziców, którzy na spotkaniach w atmosferze zaufania, szczeroci wy-
mieniaj¹ wzajemnie dowiadczenia, informacje o sposobie postêpowania
z dzieckiem chorym przewlekle, jego kszta³ceniu, komunikowaniu siê
z nim czy korzystaniu ze s³u¿b i wiadczeñ socjalnych. W ramach dzia³a-
j¹cych stowarzyszeñ wydawane s¹ publikacje, poradniki, czêsto t³uma-
czone z jêzyków obcych.
Rodzina, przekazuj¹c potomstwu wiedzê i umiejêtnoci, kszta³tuje
odpowiednio postawy zdrowotne, uczy w³aciwych wyborów zwi¹zanych
z zachowaniami zdrowotnymi jako istotnego czynnika kszta³tuj¹cego
zdrowie. Zdrowie jest wartoci¹ po¿¹dan¹, warunkuj¹c¹ funkcjonowa-
nie jednostki w spo³eczeñstwie i spo³eczeñstwa jako ca³oci. Dobrostan bio-
psychospo³eczny warunkuje lepsz¹ jakoæ ¿ycia. Zdiagnozowanie choroby
przewlek³ej dziecka wp³ywa deprymuj¹co zarówno na rozwój biologicz-
ny czy psychomotoryczny dziecka, jak i na funkcjonowanie rodziny, w któ-
rej zakres zmian determinowany jest sam¹ chorob¹, jej przebiegiem, cza-
sem trwania, objawami somatycznymi. Dlatego edukacja rodziny powin-
na staæ siê priorytetowym celem programów zdrowotnych. Edukacja
zdrowotna prowadzona w rodzinie od najm³odszych lat dziecka pomaga
jej cz³onkom kszta³towaæ postawy zdrowotne, podejmowaæ dzia³ania za-
pobiegawcze, a jednoczenie powinna u³atwiæ wprowadzenie koniecznych
zmian w rodzinie w sytuacji pojawienia siê choroby dziecka. Umiejêtnie
zaplanowany i przeprowadzony proces edukacyjny ma sprzyjaæ akceptacji
choroby przez rodzinê i samego pacjenta.
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